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Indledning

Pargrende til demenssyge udger en ganske seerlig gruppe mennesker med et
ofte stort behov for hjaelp — ja behovet kan ikke mindst pa det psykologiske
omrade veere stgrre end hos den demenssyge selv. Man kan udtrykke det
saledes:Ndr man som laege tager sig af en demenssyg person, har man oftest
to patienter, nemlig bade den demenssyge og den narmeste pargrende,
den primaere caregiver. Talrige studier viser, at caregivers til demenssyge
belastes, deraf navnet caregiver burden, med en gget risiko for at udvikle
depression og angst. For at man kan hjzelpe begge parter bedst muligt,
bliver der tale om at klarlaegge ikke blot én, men to livshistorier, som er
flettet mere eller mindre ind i hinanden.

Vi lever i et tiltagende multietnisk samfund, hvor kulturelle forskelligheder
kan ggre det sveaert og undertiden naesten umuligt at forsta hverandre. Selv,
for Danmark blev multietnisk, var der inden for Danmarks graenser ganske
uensartede samfundskulturer i de forskellige landomrader. Den mindste
kultur, man har, er hver enkelt families egen kultur, hvor enhver familie har
sin saeregne made at kommunikere pa, som kan vaere mere eller mindre
indforstdet.

Udfordringerne i at hjaelpe demenssyge og deres pargrende er derfor
mangfoldige, da det inkluderer kulturforstdelse pa flere niveauer og
udredning af familielivshistorier. Der kan for den praktiserende laege virke-
lig veere sveaere ngdder at knaekke, for man har vaeret hele vejen rundt om
problematikken.



Den primare caregiver er oftest en aegtefzlle, en datter eller en sgn. Det
kan ogsa veere et barnebarn, en mangedrig ven, en nabo, eller mdaske én fra
hjemmeplejen. Hos aleneboende er det hyppigst detre, som patager sig
caregiverrollen. En forklaring pa det kan veere, at kvinder mdske generelt er
mere omsorgsfulde end maend.



Diagnosen
- et udgangspunkt

De degenerative processers anatomiske lokalisationer i hjernen er afggrende
for, hvilke kognitive dysfunktioner, karakteraendringer og adfaerdsforstyrrelser
den demenssyge rammes af. Ved demens af Alzheimers type begynder de
degenerative processer pa indersiden af temporallapperne med nedsat
neerhukommelse samt tids- og stedsorientering til folge. Senere breder de
degenerative processer sig enten fremefterihjernen inddragende pandelapperne
med karakteraendringer og/eller med sprogaendringer til folge, eller bagud med
visuelle misidentifikationer eller ligefrem synshallucinationer til falge.

Ved demens af frontotemporal type (pandelapsdemens eller "den omvendte
Alzheimer”) som er sjeeldnere, forholder det sig omvendt. Her debuterer
sygdommen med karakteraendringer, og ferst senere indtraeder problemer med
hukommelsen.

| senstadier af de to sygdomme kan man ikke laengere skelne dem fra hinanden.
Demens af Lewi body type debuterer hyppigt med visuelle hallucinationer ofte
med oplevelsen af personer eller ansigter.

Alene det at fa sat ord pa de kognitive dysfunktioner eller karakteraendringer
i form af en demensdiagnose har betydning ikke alene for patienten, men
ogsa for caregiveren og for hjemmeplejen. Det skaber afklaring, idet det
efterfglgende drejer sig om en syg person og ikke om en szer person.

Via information ved laegekonsultationerne og ved udlevering af skriftligt
materiale, far caregiveren en stgrre viden om demens og bliver dermed en
mere kvalificeret hjeelper.

Det varierer meget, i hvilken udstraekning den demenssyge har indsigt i
egen sygdom. | de tilfaelde, hvor den demenssyge har ringe eller slet ingen
indsigt, @ges byrden for caregiveren. Det samme ggr sig geeldende ved

karakteraendringer og ved adfaerdsforstyrrelser.



"Ga med og ikke imod”

Det nytter ikke at korrigere den demenssyge alt for meget i de kognitive
dysfunktioner ved f.eks. at papege, ndr den demenssyge gentager sig selv
eller har sveert ved at komme i tanke om et bestemt ord og derfor anvender
en beslaegtet, men ikke helt korrekt glose (parafasi).

Det hjzelper heller ikke at forsgge at overbevise den demenssyge om, at
fejlfortolkninger af synsindtryk ikke opleves af andre.Tal hellere sammen om
synsindtrykkene, og om hvordan de opleves af den demenssyge. Hvis det
f.eks. er den demenssyges foraeldre som opleves, kan det virke beroligende
pa den demenssyge, men det kan ogsd vaere ubehagelige synsoplevelser,
navnlig hvis den demenssyge er paranoidt fortolkende.

Karakteraendringer i negativ retning kan for caregiveren vaere en smertelig
oplevelse, hvor det kan kraeve mange kraefter og tdlmodighed at "gd med”,
og der kan opstd situationer, hvor man ma sige fra og korrigere den
demenssyge pa en venlig made. Det kan eksempelvis veere, hvis det "gdr
ud over” uforskyldte personer. Det skal tilfgjes, at mange demenssyge
bibeholder deres gode og positive karakter, og nogle mister endog negative
karakteregenskaber som f.eks. letvakt vrede.

Adfaerdsforstyrrelser kan for caregiveren veere saerdeles belastende. Her
geelder det samme rad: "Ga med og ikke imod”. Hvis den demenssyge
eksempelvis er ambulerende, er det bedre sammen at spadsere en tur rundt
om husblokken fremfor at forsgge at hindre den demenssyge i at forlade
boligen. Tilsvarende er det f.eks. ved vrede bedre at ga i dialog frem for at
ignorere den demenssyge.

Koncentrér i gvrigt indsatsen om at finde pa praktiske lasninger for
hverdagens afvikling som f.eks. anbringelse af nggler i en snor omkring
halsen, brug af kalender til at skrive aftaler ned i, afvikling af evt. arbejde og
bil, erstatning af gas med selvslukkende el-kogeplader samt rygeforklaede
mm.



Udover de af demenssygdommen afstedkomne kognitive dysfunktioner
og karakteraendringer samt afledte adfaerdsforstyrrelser, er der navnlig to
psykiatriske sygdomsbilleder, som gar hand i hand med demenssygdom, og
det er depression og paranoid psykose. lkke sd sjeeldent debuterer en
demenssygdom med en eller begge sygdomsbilleder, fordi den demenssyge
mister dele af sit psykiske forsvar.

© Depressionssygdom er efterhdnden kendt i samfundet. Det vigtigste i
forbindelse med caregiver burden er, at depression hos ét familiemedlem
pavirker og belaster gvrige personer i familien - undertiden i en sddan grad,
at caregiveren selv kan udvikle en behandlingskraevende depression.

@ Mere komplekst forholder det sig med paranoide symptomer hos den
demenssyge. Beskyldningerne kan vaere rettet mere eller mindre direkte
imod caregiveren, som bliver ganske forsvarslgs og fratages enhver mulighed
for at bringe den demenssyge til fornuft. Det kan vaere saerdeles belastende
for caregiveren f.eks. at blive beskyldt for at stjeele fra den demenssyge.



Mekanismer

Forestil dig et barn, som bange kommer lebende hen til sin mor og forteeller, at
der star en stor hund i garden. Hvis moderen reagerer med forfeerdelse, bliver
barnet forst for alvor rigtig bange. Hvis moderen derimod reagerer med sindsro,
bliver barnet hurtigt beroliget.

Pa samme vis reagerer den demenssyge som et spejlbillede pa den primaere
caregivers reaktioner. Caregiverens uro overfgres pa den demenssyge, og en
ond cirkel opstar: Den urolige demenssyge frustrerer caregiveren yderligere,
hvorved den demenssyge bliver endnu mere urolig...osv.

Det uhensigtsmaessige mgnster brydes ved at:
Gore caregiveren bevidst om mekanismen.

Gore caregiveren klart, at den demenssyge har padraget sig en alvorlig
hjernesygdom, som intet menneske kan ggres ansvarlig for, hvorfor
caregiveren ikke ber lade sig tynge af skyld og darlig samvittighed.

Serge for at det forngdne netveerk i hverdagen fungerer: Hjemmehjzelp,
sygeplejerske til medicinadministration, dagcentertilbud, madudbringning,
indkgbs- og vaskeordning, ngdkald og besggsven.

Undgd panikfglelse hos caregiveren ved hele tiden at fastholde, at der
altid kan findes en lasning pa et hvilket som helst problem, som matte
opsta. Det kan f.eks. vaere at stille en aegtefaelle i udsigt, at den demenssyge
nedvendigvis pa et tidspunkt ma flytte i en plejebolig, og at det til den tid
efter al sandsynlighed vil komme til at forega ganske gnidningslest, da den
demenssyge mister mere og mere selvindsigt.



@ Gare op med en agtefeelles evt. tabubelagte holdning til demenssygdom.
Agtefellen ber orientere familie, venner og bekendte om den syge
egtefaelles diagnose. Dermed mindskes risikoen for, at de naermeste

traekker sig fra samvaer med aegteparret og herved falder fra som en del af
netveerket.

@ Attroste en egtefeelle med at det er vigtigt og helt legalt, at vedkommende
begynder at bygge sin nye tilvaerelse op med f.eks. genoptagelse af kontakt
til tidligere venner eller ved at deltage alene i nye sociale sammenhaenge.



Hos barn til demenssyge gor et saerlig aspekt sig geeldende. Naesten alle
mennesker har et behov for at drage omsorg over for deres foraeldre pd samme
vis, som forzeldre har et behov for at drage omsorg over for deres barn. Mdden,
hvorpa denne omsorg udaves, foregar ofte som et spejlbillede pa, hvorledes den
demenssyge i sin tid drog omsorg over for caregiveren.

Den optimale balance findes ved at:
Gare caregiveren bevidst om mekanismen.
Klarlaegge hvorledes den demenssyge i sin tid drog omsorg for caregiveren.

Hvis caregiveren har veeret elsket af sine forzeldre og har vaeret opdraget til
“altid at traeffe de rigtige beslutninger”, har caregiveren alt andet lige lettere
ved at traeffe afggrelser pd den demenssyges vegne uden at spekulere sa
meget over, om det nu er de rigtige beslutninger, som tages og uden at
veere plaget af darlig samvittighed.

| modsat ende af spektret findes situationen, hvor caregiveren “altid har
faet at vide, at tingene kunne vaere gjort anderledes og bedre”. | de tilfaelde
har caregiveren svaerere ved at traeffe beslutninger pa den demenssyges
vegne med spekulationer om hvorvidt, det er de rigtige afggrelser, som
treeffes ofte med darlig samvittighed til folge. Eller caregiveren kan veere
direkte handlingslammet pa den demenssyges vegne.

Der findes selvfglgelig alle afskygninger herimellem, hvor de meget for-
skellige familiekulturer spiller ind. Enhver familie har udviklet strategier for,
hvorledes problemer vanligvis lases. Her er dynamikken mellem sgskende
ogsa af stor betydning. Hvis der sgskende imellem eksisterer mere eller
mindre uforleste jalousifelelser, som nu kommer til udtryk, kan det gare
den demenssyge urolig og ulykkelig.



' Enebgrn er vanskeligere stillet, end hvis der er sgskende at dele beslut-
ningerne med - hvis de vel at maerke fungerer sammen. lkke sjaeldent ses
det, at én af to eller flere sgskende fungerer alene som caregiver og altsa
funktionelt som et enebarn.

Hvis der, for den demenssyge bliver syg, eksisterer et symbiotisk forhold
mellem caregiveren og den demenssyge, kan problemstillingen blive saerlig
vanskelig. Det drejer sig hyppigst om mor - datter forhold, hvor datteren
kan blive sveert belastet, og hvor den demenssyge mere eller mindre bevidst
"kerer rundt” med datteren, som forvirret forsgger at leve op til egne og
til den demenssyges forventninger. Konsekvensen kan vaere, at caregiveren
bryder psykisk sammen pa grund af skyldfelelse og manglende overblik.

I nogle tilfzelde kan man opleve det faenomen, at caregiveren begynder
at stille spgrgsmalstegn ved, hvem deres mor eller far egentlig er, altsd i
hvilken udstraekning caregiveren faktisk har leert sin mor eller far at kende.
Man kan opleve, at caregiveren ikke pa noget tidspunkt har leert sin nu
begyndende demenssyge foraeldre rigtigt at kende. Det er naesten altid i
situationer, hvor den demenssyge habituelt har haft en seeregen praemorbid
psyke f.eks. en karakterforstyrrelse. Oftest er oplevelsen for caregiveren pa
en og samme tid bade skreemmende og forlgsende.



Det ideelle mal er, at caregiveren og den demenssyge udelukkende har
kvalitetstid sammen, og at det gvrige netvaerk klarer "resten”. Nar caregiveren
og den demenssyge tilbringer tid sammen, ber genstandsomrddet dreje sig
om positive ting og faelles gode oplevelser og ikke om problemer for at fa
dagligdagen til at fungere. Det bgr ogsa vaere sdledes, at caregiveren kan holde
ferie uden at skulle bekymre sig om den demenssyge, sa caregiveren kan fa
slappet helt af. Der er to forudsaetninger for, at det kan lade sig gore:

@ At caregiveren giver sig selv lov til med god samvittighed, at lade tankerne
handle om andet end den demenssyge

@ At netvaerket omkring den demenssyge fungerer



Afslutning

Ndr man som laege skal hjelpe en demenssyg og den demenssyges
caregiver, drejer det sig om at fa farvelagt "hele maleriet” saledes, at der
ikke er omrader, som er uafklarede. Det kraever empati og god tid. Det er
forst og fremmest den demenssyge, som bestemmer tempoet, men ogsa
caregiverenkan tidsmaessigt vaere den limiterende faktor.En forceret samtale
bliver sjeeldent god og i uheldigste fald, kan den resultere i mere forvirring
end afklaring. S8 ma@ man hellere fgr en konsultations begyndelse aftale
den tid, der er til radighed og beslutte dato for en opfelgende samtale. At
dele konsultationerne op i flere kan have den fordel, at problemomraderne
modnes hos den demenssyge og caregiveren.

| et forlgb er det vigtigt at afdaekke, i hvilken udstraekning caregiveren og
den demenssyge har behov for, at der fra laegens side udgves paternalisme.
Det kan f.eks. vaere i forbindelse med beslutning om, hvorndr tiden er inde
til at foretage boligskifte til en plejebolig. Her ma caregiveren ikke palaegges
dele af et beslutningsansvar for at mindske et etisk dilemma hos laegen.

Da mange demenssyge i forlgbet ndr at blive mere eller mindre inhabile,
bliver det selvsagt ofte en ngdvendighed, at laegen udgver et passende mal af
paternalisme for, at der kan blive taget de rigtige beslutninger pa de optimale
tidspunkter. Seerlige problemstillinger kan f.eks. vaere kombinationen af en
demenssyg med manglende indsigt og en caregiver, som ikke kan traeffe
beslutninger pa den demenssyges vegne eller situationen, hvor caregiveren
tidligere har lovet sin nu demenssyge far, at indflytning i plejebolig aldrig ma
komme til at finde sted. | sddanne tilfzelde er lgsningen at ggre caregiveren
det klart, at hvis ikke der handles, vil konsekvensen blive omsorgssvigt over
for den demenssyge. Sa lettes samvittigheden som regel hos caregiveren
i tilstraekkelig grad til, at indflytning i en plejebolig kan finde sted. | den
forbindelse kan det naevnes, at jura i sig selv ikke lgser etiske dilemmaer,

men det gor tilbundsgdende samtaler.



@ Gennem en grundig udfert udredning og behandling af kognitive
dysfunktioner, karakteraendringer og adfaerdsforstyrrelser hos demenssyge
forebygges en lang raekke haendelser, som ellers kunne indtraeffe hos den
demenssyge f.eks. underernaering, tab af ADL-funktioner, ulykker, sociale
sammenbrud og uhensigtsmaessige indlaeggelser pa hospital som sdkaldte
"svingderspatienter”.

@ Nar udredning og behandling af caregiver burden bliver en integreret
del af den traditionelle demensudredning, forebygges ydermere
belastningssyndromer og sygdomme hos den primaere caregiver som f.eks.
nedslidte rygge og depression med tab af arbejdsdage til folge.



Steadman PL, Tremont G, Davis JD.

Premorbid relationship satisfaction and caregiver burden in dementia
caregivers.

J Geriatr Psychiatry Neurol. 2007 Jun; 20(2): 115-9.

Cooper C, Balamurali TB, Livingston G.

A systematic review of the prevalence and covariates of anxiety in caregivers
of people with dementia.

Int Psychogeriatr. 2007 Apr; 19(2): 175-95.

Tremont G, Davis JD, Bishop DS.

Unique contribution of family functioning in caregivers of patients with mild
to moderate dementia.

Dement Geriatr Cogn Disord. 2006; 21(3): 170-4.

Cuijpers P.
Depressive disorders in caregivers of dementia patients: a systematic review.
Aging Ment Health. 2005 Jul; 9(4): 325-30.

Torti FM Jr, Gwyther LP, Reed SD, Friedman JY, Schulman KA.

A multinational review of recent trends and reports in dementia caregiver
burden.

Alzheimer Dis Assoc Disord. 2004 Apr-Jun; 18(2): 99-109.

Heru AM, Ryan CE, Igbal A.
Family functioning in the caregivers of patients with dementia.
Int J Geriatr Psychiatry. 2004 Jun; 19(6): 533-7.



Gallicchio L, Siddigi N, Langenberg P, Baumgarten M.

Gender differences in burden and depression among informal caregivers of
demented elders in the community.

Int J Geriatr Psychiatry. 2002 Feb; 17(2): 154-63.

Connell CM, Janevic MR, Gallant MP.
The costs of caring: impact of dementia on family caregivers.
J Geriatr Psychiatry Neurol. 2001 Winter; 14(4): 179-87.

Dunkin JJ, Anderson-Hanley C.

Dementia caregiver burden: a review of the literature and guidelines for
assessment and intervention.

Neurology. 1998 Jul; 51(1 Suppl 1): 53-60.

Schulz R, Alison T O'Brien, Bookwala J, Fleissner K.

Psychiatric and physical morbidity effects of dementia caregiving:
prevalence,correlates and causes.

Gerontologist 1995; 35(6): 771-91.

Dura JR, Stukenberg KW, Kiecolt-Glaser JK.

Anxiety and depressive disorders in adult children caring for demented
parents.

Psychol Aging. 1991 Sep; 6(3): 467-73.












£0'80 pra8a0%ojuLd





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 15%)
  /CalRGBProfile (ColorMatch RGB)
  /CalCMYKProfile (U.S. Sheetfed Uncoated v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.5
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails true
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize false
  /OPM 1
  /ParseDSCComments false
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts false
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile (None)
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /ENU <>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


